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Ⅰ．はじめに
　先天性心疾患は病態が多様であり，新生児期に積極的
な治療を要するもの，染色体異常などに合併するもの，
欠損部が自然閉鎖するまで経過観察を行なうものなど経
過もさまざまである。複雑心奇形に対しては，診断法と
内科的治療の進歩とともに，疾患ごとの術式開発と開心
術における補助手段，心筋保護，術後管理法など外科的
治療の進歩により，手術成績は飛躍的に向上している。
また，すでに良好な成績が得られている疾患に対しても
手術時期の低年齢化，遠隔期における生活の質（ＱＯＬ）
改善を目指した術式改良などが進みつつある１）。
　これらにより，生命予後が改善し，以前は助からなか
った疾患の子どもが自宅へ帰り，運動制限などの制約は
あっても通常の生活をし，成人期を迎えることができる
ようになってきている。しかし，侵襲の大きい開心術を
段階的に行ったり，出生後直ぐに母子分離となり転院し
て一期的手術で修復したりすることは患児だけでなく家
族にも大きな負担となり，自宅での育児にも影響を与え
ていると思われる。また，長期的な影響や予後について
も不透明な場合が多く，母親は様々な心配を抱えている。
　先行研究では，先天性心疾患の乳幼児を持つ母親のニ
ーズや２）３）慢性疾患患児の母親の育児ストレスや困難
の特徴と関連要因について４）報告しているものはある
が，出生後から乳幼児期の退院後に成長・発達や段階的
手術などの流れに沿って，母親がどのようなことを困難
と感じてどう対処しているか，またそれはどのように変
化しているかについて，臨床で継続的に調査したものは
みられていない。そこで，先天性心疾患の乳幼児をもつ
母親の困難感と対処の変化を明らかにし，子どもと家族
への援助の方向性を検討することを目的とした。
Ⅱ．研究方法
１．用語の定義
　先天性心疾患の親の困難感：先天性心疾患の子どもを
もつ親（主に母親）が，在宅療養や育児を行っていく中
で直面する，さまざまなストレスや危機の際に感じる心
理的反応。
　対処：困難感を感じた結果，母親がそれを適切に処理
し統制していこうとする認知的及び行動的努力。
　ソーシャル・サポート：先天性心疾患の子どもをもつ
親が知覚する人及び組織との関係や相互作用。これらの
相互作用は，課題や問題に対する感情面での支援や実際
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し経過に沿って複数回の半構成面接を行い，以下の結論を得た。
１．母親の困難感と対処は，疾患の経過により特徴があった。　
１）段階的手術を必要とする場合，出生直後は疾患の予後や母子分離に強い不安を感じ，家族・友人からの情緒的サポー
トや医療者からの情報提供で対処していた。２）出生直後の一期的手術のみで経過観察する場合，母親は突然の発症によ
る危機的状況からは回復するが，退院後も症状悪化の不安が継続していた。しかし，客観的な症状は改善していることか
ら対処はされていなかった。３）染色体異常に合併した場合，染色体異常の受容過程に大きく影響されていた。４）出生
から診断までに期間がある場合，自責の念と強い不安があり，家族や友人で対処していた。
２．症状の改善に伴って，母親の困難感は病状から日常生活や成長発達に関することに変化し，ソーシャル・サポートは，
家族や医療者中心からピア・サポートや友人，保育士など他の専門職に広がっていた。
３．以上の結果より，母親が困難感に対する効果的な対処を促す為の看護援助指針として，①疾患を受容できるように関わ
る，②病状への困難感が強い時期は，情報提供や情緒的サポートを継続する，③日常生活が拡大していく時期はピア・サ
ポートを促す，④一期的手術のみの場合は疾患の理解を促す，⑤染色体異常を合併した場合は障害受容を考慮する，⑥診断
までに期間があった場合は，情緒的にサポートしながら信頼関係を築いていくことが重要であると示唆された。
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的な努力を提供する。
２．対象
　循環器専門病院で先天性心疾患のために入院治療を受
けた乳幼児で，現在外来通院中の子どもをもつ母親。
　疾患の種類は特に限定しない。
３．調査期間
　平成18年３月から11月まで。
４．調査方法
　母親を対象に，質問紙調査及び面接ガイドラインをも
とにした半構成面接を複数回行う。先天性心疾患の子ど
もを出産してから面接時までに，困ったことや感じたこ
と，不安に思ったこと，対処方法について具体的に聞
く。疾患をどう捉えているか，最も困難と感じたことは
何か，今まで困った時どう対処したか，問題が生じた時
助けになる人はいるかなども情報を得る。
　２回目以降の面接では，１回目と同様の内容に加え，
ソーシャル･サポートに変化はあったか，前回困難と感
じていたことは解決したかを聞く。
診療録から疾患の経過や成長発達などに関して情報を収
集する。
５．分析方法
　個別分析：面接結果から逐語録を作成し，毎回の面接
ごと，病状や成長発達の経過，母親の感じた不安や困難，
その時期，対処，母親が感じたサポート，家族　との関
係について情報を整理しフォーマットに沿って内容を抽
出する。それらをもとに，児の病状や発達，母親の困難
感と対処，ソーシャル･サポートについて，時系列に整
理する。このようにして作成した表及びデータから，母
親の困難感と対処及び影響要因について個別に分析す
る。
　全体分析：個別分析をもとに，治療経過や病状，成長
発達の違いによる母親の困難感と対処の変化の特徴につ
いて共通点，相違点を抽出し，全体分析を行う。これら
の分析は，先天性心疾患及び乳幼児をもつ家族への看護
の臨床経験を有する小児看護学研究者２名のスーパーバ
イズを受けながら行い，妥当性を確保する。
６．倫理的配慮
　対象の選択は，施設の看護師長及び医師に相談しなが
ら行う。対象に対して，研究の意義や方法の他，参加は
自由であり途中での辞退も可能であること，辞退しても
何の不利益も無いこと，プライバシーの保持，得られた
情報は目的以外に使用しないこと等を，文書と口頭で説
明し承諾を得る。また，面接により聞かれたくない事を
聞かれる不快感や嫌なことを思い出してつらくなるとい
った不利益ができるだけ生じないように配慮する。研究
は，千葉大学看護学部倫理委員会の承認を得た。
Ⅲ．結果
１．対象の背景
　対象となった７ケースの概要を表１に示した。
　初回面接時の子どもの年齢は，生後１か月から１才２
か月，面接終了時は，２か月から１才６か月であり，男
児３名女児４名であった。
　対象となった母親の年齢は，20才から34才であり，平
均28.1才であった。患児が第１子であるケースが５ケー
ス，他の２ケースは第３子だった。妊娠中である，また
は患児より年少の同胞がいるケースはなかった。
　核家族が５ケースであり，１ケースは祖父母と同居，
１ケースは曾祖父母も含めた大家族であった。
　自宅から専門病院まで，自家用車で２時間以上かかる
ケースが３ケース，1時間以内が４ケースであった。
　面接は１～３回行った。面接が１回のみは１ケース，
２～３回が６ケースであった。初回面接の時期は，退院
後１週間程度が５ケース，３ヶ月が１ケース，５ヶ月が
１ケースであった。面接は計14回行った。　
２．分析結果
１）個別分析
　ケースＧを例に，分析結果を述べる。
　ケースＧは，第３子であり，父，母，きょうだい２人
の５人家族であった。母の年齢は30代，父は会社員，母
は専業主婦で，母方祖母が近くに住んでおり協力は得ら
れていた。患児の体重は－２SDから－１SD，身長は
－１SＤ前後と小さかったが，発達の遅れは認めなかっ
た。妊娠中は特に異常は指摘されず，40週およそ3000ｇ
で出生しＮＩＣＵを経て専門病院に転院した。Blalock-
Taussig短絡術後，不整脈があったため抗不整脈薬を内
表１　ケースの概要
ケース 初回面接時 面接終了時 性別 診断名 治療
Ａ １ヶ月 ２ヶ月 男児 ファロー四徴症・ダウン症候群 Blalock-Taussig短絡術　
Ｂ １ヶ月 ２ヶ月 男児 完全房室ブロック・動脈管開存 ペースメーカー挿入・動脈管結紮
Ｃ ４ヶ月 － 女児 大動脈縮窄症 肺動脈絞扼術
Ｄ ５ヶ月 ９ヶ月 女児 総肺静脈環流異常・発作性上室性頻拍 心内修復術
Ｅ １才１ヶ月 １才６ヶ月 男児 左心低形成症候群 Noorwood術・Glenn術・Fontan術
Ｆ １才１ヶ月 １才３ヶ月 女児 ファロー四徴症・ダウン症候群 Blalock-Taussig短絡術
G １才２ヶ月 １才６ヶ月 女児 完全大血管転移・単心房 Blalock-Taussig短絡術・Glenn術
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服開始，その後も顔色不良になる発作の出現や，肺炎や
ＲＳウイルス感染症に罹患するなど入退院を繰り返し
た。10ヶ月で両方向性Glenn術を施行した。その後も不
整脈発作があり点滴治療を要した。面接は，両方向性
Glenn術後３ヶ月と術後７ヶ月の２回実施した。
　母親の困難感と対処は表２の通りであった。
病状に関わる困難感と対処
　ケースＧは，新生児期から段階的な手術治療が必要で
あり，また感染症の罹患が生命の危機につながる可能性
の高い疾患だった。そのため，出生後の予後に対する不
安に続き，呼吸停止を起こしてしまう不安，症状が悪化
した時の対処の心配などを持ちながら自宅ですごした。
母親は，疑問に思うことを医師や看護師に質問する，心
配なときはすぐに病院に電話するなどの対処をしてい
た。母親は不安で落ち込んでしまったが，前向きな父親
と一緒に過ごし，このままではいけないと自分から思う
ことができていた。また，祖母や教員，友人らにきょう
だいの世話を依頼し，長く泣かせられないつらさに対し
て，きょうだいや父親の協力で頑張ることができてい
た。
　両方向性Glenn術を終えたことで，少しの啼泣では顔
色が悪くなることはなくなり，これらは解決した。しか
し，退院後すぐに不整脈発作を起こし，対処はできたが，
再発作の不安が生じた。きちんと内服をしていれば発作
はおきないといわれたが，それは母親の内服を忘れては
いけないという負担感にもなった。
　発作もなく，術後半年経って心臓に関する困難は無
かったが，近医にかかった時に，処置時に啼泣してチア
ノーゼが悪化するなら診察できないと言われ，母親は自
分で，対処方法を説明するという対処していた。また，
今後予定されている手術への心配が生じ，手術の説明を
受けたり，同じ疾患の友人に話を聞いたりしていたが，
不安は続いていた。
日常生活に関わる困難感と対処
　手術後３ヶ月では，祖母からは怖いので預かれないと
言われていたため，用事があるときもゆっくり外出でき
ない不自由さを感じていた。しかし，２回目の面接時に
は，顔色が悪くならなくなったことや発作がないこと，
言語理解が発達したことなどから，祖母は預かってくれ
るようになり，母親はゆっくりと用事が足せるように
なっていた。
　普通の子と同じように困った事はたくさんあると感じ
ているが，一方でそれらをうれしいことと捉えており，
そう感じる自分を成長したと表現していた。また，患児
が発達して大変になったが，父親からの協力や励ましは
減少したこと，同じ疾患をもつ友人は，本当にわかって
くれて知り合えてよかったことを感じていた。一方，健
康なこどもを持つ友人には，心臓が悪いとあえて話した
くない，大変といわれるのはいやだと感じていた。
成長発達や家族との関係に関しては，特に困難感は聞か
表２　ケースGの困難感と対処
年月齢 出生　　　　　　　　　　　　　　　3ヶ月　　　　　　　6ヶ月　　　　　　10ヶ月　　　　　　1才2ヶ月（面接）　　　　　　1才6ヶ月 (面接 )
病状・治療
発達
　B-T shunt　　不整脈　　肺炎　　気管支炎　　両方向性Glenn術・不整脈発作
　　　　　　　　　　　　　　　　　定頚　　　　　　はいはい　　　　　　　　　　　　　　つかまり立ち　　　　歩行　　　　2語文
?
?
?
?
?
?
?
?
病状
〈予後に対する不安〉  〈不整脈発作時の対処〉
【医師や看護師に質問した】  【病院に電話した】
【自分でこのままではいけないと思った】 〈再発作の不安〉
【父親が前向きで励ましになった】   【元気にしていると忘れる】
〈子どもと離れた不安〉  【きちんと内服していれば大丈夫】
【医師の説明を 〈呼吸停止になってしまう不安〉 〈内服の苦痛〉
聞き楽になった】  【泣かせすぎないようにした 【内服用ゼリーの検討】
 〈長く泣かせてはいけないつらさ〉  〈近医が診られないと反応〉
 【常に母が抱っこした】【きょうだいが協力】  【処置は酸素があれば楽，
 〈具合が悪い時の対応の心配〉  　　死ぬことはないと説明】
 【すぐに病院に電話する】  〈次のFontan術の心配〉
 【風邪は近くの病院にいく】  【同じ手術をした子の親に聞く】
日常生活
〈きょうだいを置いて 〈祖母は怖いので預かりたくないという〉 〈医療者に「大変でしょうが
付き添う気がかり〉 【どうしても必要な時だけ自宅でみてもらう】 　がんばって」といわれた〉
【祖母・教師・友人に依頼】  【微妙だったが大丈夫と言った】
  〈動くようになり育児が大変〉  
   【普通にできてうれしい】
   【昨年に比べれば楽】
  〈普通の子と同じ困ったこと〉
  【我侭になると困る】【自分も成長】
  〈同じ疾患をもつ子の親と
  　知り合う機会が無い〉
  【Glenn術の入院中に大部屋に
  　なり知り合えた】
  〈普通の友人には心臓が
  　悪い事を話したくない〉
   【聞かれれば言うが自分からは言わない】
注）〈　〉：困難感
　　【　 】：対処
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れなかった。
　同様に，個々のケースについて個別分析を行った。
２）全体分析
　対象となった母親が感じた困難感と対処は，病態と治
療の経過により違いがみられた。そこで，段階的手術を
必要とする群，出生直後の一期的手術のみで経過観察し
ていく群，染色体異常を合併した心疾患の群，および出
生から診断までに期間があった群の４つに分け，それぞ
れで全体分析を行った。
　以下，困難感を〈〉で，対処を【 】で示す。
①段階的手術を必要とした乳幼児の母親が感じる困難感
と対処の特徴
　ケースＥとＧは，出生直後から段階的手術を必要とす
る病態であった。妊娠期から出生直後までは，〈病状が
よくわからない不安〉や〈予後に対する不安〉〈こども
と離れた不安〉〈きょうだいを置いて病院に付き添う気
がかり〉などを感じていた。また，最初の姑息術後自宅
では，〈具合が悪くなった時の対応〉〈長く泣かせられな
いことに関連する困難〉を感じていた。　
　両方向性Glenn術の後は，〈不整脈発作〉や〈軽微な
理由による受診時の迷い〉〈日常の困ったことが聞ける
場がない〉〈健康な子どもと同じ育児に関連する 
困難〉〈家族や疾患を持たない友人との関係〉などに変
化していた。
　病状が安定しないうちは【友人や家族と話す】【なる
ようにしかならないと考える】【医師や看護師に聞く】
などの対処をし，日常生活に関しては【祖母や友人の助
け】で対処していた。最初の姑息術後は，【同じ疾患の
子をもつ母親の友人とのメールなどのやり取り】が助け
になると感じていた。Glenn術後，啼泣時の症状が緩和
すると，日常生活に関わる困難感が増え，対処は医療者
から同じ疾患の子をもつ母親や他の友人に広がってい
た。
②出生直後の一期的手術のみで経過観察した乳幼児の　
母親が感じる困難感と対処の特徴
　ケースＢとＤは，いずれも出生直後に緊急手術を受け
たケースであった。出産後退院までは，〈疾患を持って
生まれたこと〉や〈手術への不安〉〈退院への不安〉な
どを示していた。退院後は，〈具合が悪くなった時の対
応〉や〈育児に関する困難感〉などに変化しており，〈母
の体調の不安〉や〈福祉制度の不明確さ〉〈将来への体
調の不安〉なども示されていた。出産直後や退院後まも
なくの不安の強い時期は，【家族や友人，医療者への質
問】などの対処をしていた。病状の安定に伴い，日常生
活に関しては友人や家族で対処しており，病状の不安や
福祉制度などについては特に対処していなかった。
③染色体異常に合併した乳幼児の母親が感じる困難感と
対処の特徴
　ケースＡとＦは，いずれもダウン症の特徴に関わる育
てにくさや障害の受容の過程を示していた。また，〈発
達に関する心配〉や〈２人目の妊娠の不安〉〈福祉制度
に関する困難〉などが示された。しかし，２ケースは，
月齢や面接時期に違いがあったため，違いも多くあっ
た。月齢が小さいときは，〈ダウン症の受容に関わるつ
らさや心配〉や〈具合が悪い時の対応〉哺乳や抱き方な
どの〈育児に関わる心配〉があり，〈父親の心配や育児
参加〉に関する困難感があった。月齢が大きいケースで
は，〈長く泣かせられないつらさ〉や〈ダウン症の親の
会や地域の友人との関係〉などにも困難感を感じてい
た。これらに対して，【医療者や友人に相談】したり【時
間の経過で受容】したりしていた。また，友人との関係
は【そのままにした】【心臓病の子をもつ友人が助けに
なった】という対処をしていた。
④出生から診断までに期間があった乳児の母親が感じる
困難感と対処の特徴
　ケースＣは，母親が病状に対して強い不安を持ってい
た。診断を受け検査をした結果，今回は姑息術のみであ
り，まだ心不全症状が持続し哺乳力の低下などの症状は
改善していなかった。そのため，「ちょっとしたことが
気になる」と話しており，「自分がいないときに何かあ
るといけないので人に預ける気にはならない」「前より
もっとよくみてあげないと」と表現していた。これらに
対して，以前からの友人と家族のみで対処していた。
Ⅳ．考察
１．先天性心疾患の乳幼児をもつ母親の困難感と
　　対処の特徴
　先天性心疾患の乳幼児をもつ母親の困難感は，病態と
治療の経過により特徴が見られ，1)段階的手術を必要と
する群，2)一期的手術のみで経過観察していく群，3)染
色体異常を合併した心疾患の群，4)出生から診断までに
期間があった群に分類できた。1)から 3)の母親の困難
感と対処の変化は，出生直後，姑息術の後チアノーゼな
どの症状をもちながら在宅療養する時期，手術により症
状が改善した後，の３つの時期で共通性があった。これ
らの時期は，それぞれに看護援助の実践の場が異なるた
め，この時期に沿って検討した看護援助指針が，より臨
床実践で利用しやすいと考えられた。
　また，染色体異常に合併する心疾患を持つ乳幼児の母
親及び診断までに期間があった母親の困難感は別な特徴
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があった。これらの困難感と対処の変化と特徴について
考察する。
出生直後の不安と対処
　先天性心疾患児の出生直後の母親は，疾患の予後や母
子分離などに強い不安を感じていた。患児は母親から離
れた病院へ移り，母親は付き添った家族を通して，児の
様子や病態・治療の説明を聞くが，生命に影響する疾患
であることや予後が不確定であることなどから，強い不
安を感じながら過ごしていた。母親自身も出産直後であ
り，この時期が最も不安で，動揺が強く，従ってさまざ
まなことの理解も十分できない。
　木下ら4)はNICUに入院した子どもの母親が，子ども
に初めて接触したときに，ネガティブな気持ちが半減し
ていると述べ，足利ら5)も母親への病名告知後，悲嘆過
程がショックから否認に進むことに，出産後の母子分離
の有無が影響しているとも述べている。患児の発症時
期，治療を受けるまでの時間的余裕の有無，母親の出産
後の状態や専門病院までの距離などにより，母子分離は
どうしても避けられない場合がある。その場合でも，母
親ができるだけ早く子どもに接触できるようにすること
は効果あることと考えられる。
チアノーゼがある子どもの育児に関わる困難感と対処
　チアノーゼがある乳幼児を育てる母親は，啼泣しすぎ
ると状態が悪くなることに関連した困難感を感じてい
た。
　ファロー四徴症や無脾症，左心低形成などの疾患は，
姑息術を終えて初めて自宅へ帰り，次の心内修復術まで
の生後２か月頃から早くて３～６か月頃まで，病態に
よっては更に１才過ぎるまでを過ごしている。乳児期の
子どもを育児する上で，「泣かせすぎてはいけない」と
指導を受けるが，母親にはどの程度の啼泣がいけないの
かがわかりにくく，顔色が悪くなるなどの経験から，具
合が悪くなる啼泣の程度を理解していた。
　半田6)は，退院前に家庭での療養行動のイメージ形成
の促進を図ったが，イメージ形成に限界があったとも述
べており，子どもの状況や発達段階が変化していくこと
から，入院中に啼泣の程度を理解するには限界はあると
思われる。しかし，母親により具体的に，顔色や呼吸，
四肢の冷感，持続時間などの目安を入院中に，その子ど
もの許容範囲を伝えるとともに，退院後子どもとの生活
に慣れるまで最初の１週間が特に不安が強いため7)，い
つでも相談できる体制を整え，状態が変化したときの具
体的行動を説明しておくことは有用である。今回対象と
なった母親は，泣き始めると母が常に抱っこしたりいつ
も母子一緒に外出したりして過ごし，つらいと感じる
日々を送っていた。心配や気がかりが生じると，電話で
まず定期受診している病院の医師や看護師に相談してい
た。出産後，遠方の専門病院に転院することが多く，今
回の対象も自宅から遠かったが，近くの病院は病気のこ
とを知らないのでいきたくないと考えており，ちょっと
した気がかりを，電話で相談し解決していた。
手術により症状が改善してからの日常生活に関わる困難
感と対処
　チアノーゼがある乳幼児は，Glenn術の後は啼泣時の
チアノーゼの増強が軽度になるので多くの困難感は解決
していた。そして，成長して行動範囲が広がることに伴
う，日常生活に関する疑問や気がかりが生じていた。
　手術からの退院後まもなくは，手術の影響による心配
と対処があったが，患児の活気がもどり，心配は解決し
ていった。その後病状の回復と発達に伴い，外遊びや予
防接種，自宅近くの医療機関への受診，友人の増加など，
それまでの自宅と掛かりつけの病院程度から，行動範囲
が広がっていく。食事や排泄の自立，プールなどの季節
によって変化する遊び等，第一子の母親は特にわからな
いことが多い。児玉8)が，「日常の生活の中で，ちょっ
とした疑問を気軽に相談できる人の存在が大きな支えに
なる」と言っているように，母親たちは，わからないこ
とができると，入院中に知り合った同じ心疾患の乳幼児
を持つ友人に，電話やメールで聞いて解決していた。入
院中に知り合った気心のわかった親同士で聞きあうこと
が，情報提供のサポートのみでなく感情的サポートにも
なっていたといえる。
一期的手術を終えて経過観察する子どもを持つ母親の困
難感と対処
　一期的手術を終えてそのまま経過観察を続ける乳幼児
の母親も，術後の病状の安定に伴って行動範囲が広が
り，病状に関する心配から日常生活に関する疑問へと変
化する一方で病状悪化の不安も継続していた。
　出産後の不安定な状況の中で突然に心疾患の診断を受
け，生命に関わる疾患と知った母親の状況は危機的とい
える。危機的状況では，新しい情報を多くは理解するこ
とができない9)ため，母親を含めた家族は，すぐには病
気や治療について十分な理解ができない可能性が考えら
れる。しかし，手術を終えて客観的症状が無くなった後
は「普通でいい」といわれたと安心していた。日常の育
児上は心配になる事実はないが，疾患の理解は十分でな
く，しかし良くなってしまったので改めて聞く必要を感
じていない，何を知っておくべきかがわからないと考え
られた。これらの疾患は，長期的には手術した部分の狭
窄や不整脈などの可能性がある場合もあり，学童期やそ
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れ以降も定期受診が必要である。手術の傷も残るため，
子どもへの説明も成長した後には必要になる。伊庭10)
は，先天性心疾患をもつ幼児・学童が，疾患を自分のこ
ととしてとらえ，セルフケアを行っていくためには，母
親が子どもへの説明に積極的になり，親子で話し合える
関係をつくることが必要と述べている。母親の不安を軽
減し，成長に伴い患児と疾患の話しができるようにする
ために，家族が十分疾患とその経過を理解しておくこと
が大切である。母親は，同じ心疾患を持つ家族との情報
交換などのニーズも無いと考えられ，受診で関わる医師
や看護師からの情報提供や相談が必要と思われた。
染色体異常に合併している事に関わる困難感と対処
　染色体異常に合併した心疾患をもつ乳幼児の母親は，
染色体異常があることと心疾患をもつことの両方に対処
していかなければならない。ダウン症候群については，
心疾患のための入院中に告知され強いショックを受けて
いた。退院後，染色体異常児の親の会に参加したり，専
門医や本などで知識を増やしたりしていたが，自宅で母
親が感じる困難感は，乳児期はチアノーゼがあることに
関わる困難感が多いため，心疾患を合併しない染色体異
常の子どもの母親とは共感が得られにくいと感じてい
た。そのことは，染色体異常の受容過程にも影響すると
考えられる。母親は，発達を促進するような育児がした
いと考え，子どもに対しての様々な刺激を望んでいた。
しかし，一方で心内修復術を終えるまでは，啼泣すると
具合が悪くなることや感染予防の必要性から，母も患児
も行動範囲が制限されており，そのためソーシャル・サ
ポートの量が増えにくく，母親のストレスも緩和されに
くい状況になっていた。ダウン症候群は，筋緊張の弱さ
から十分な哺乳量が得られにくく，哺乳時間が長い，定
頚が遅れる，便秘になることが多いなど，育児に多くの
時間が必要であったり育てにくさを感じたりする場合が
あり11)，このことからもストレスを感じ易いといえる。
Drotarら12)は，子どもが先天性疾患であると知ったとき
の親の心理過程を，５段階で述べており，①ショック②
否認③悲しみと怒り④適応⑤再起とした。まだ出生後
２ヶ月のケースは，否認・否定の気持ちを持っており，
また，１才３ヶ月になったケースは，再起の段階に至っ
ていた。
　染色体異常症の受け入れに重要なことは，正確な情報
提供と共感的な医療者の支援，時間的余裕，あとは同じ
経験をもつ親同士のピア・サポートであるといわれる13)。
悲嘆過程のどの段階にあるかを見極めながら段階にあっ
た関わりを継続し，ピア・サポートを紹介することが有
用である。
出生から診断までに期間があった母親の困難感と対処
　先天性心疾患がスクリーニングされることなく経過
し，哺乳量が少ないなどで家族がおかしいと思い受診
し，診断される場合も多くはないが存在する。すぐに外
科的治療が必要な段階になっていなければ，目にみえる
症状に乏しく一般的ではないため，家族は心疾患の可能
性を考えにくい。しかし，体重増加不良は気になってい
たがそれ以外に明らかな症状が無く，診断されるまでに
数ヶ月あった母親は，治療や病状に対する強い不安と診
断が遅れた事への自責の念を感じていた。
　今回面接した時期は，診断されたショックから怒りの
段階にいると考えられる。親の危機への対処の方法はそ
れぞれの症状や経過によって異なるが，子どもの病状が
良くならないときには，治療やケアに疑問や懐疑心を抱
きやすい。これらの親の気持ちを理解しながら，具体的
な療養生活の相談をすすめ，信頼関係を築いていく必要
がある。
２．先天性心疾患の乳幼児を育てる母親の対処と
　　サポートネットワークの広がり
　これまで述べたように，それぞれの疾患の経過と成長
発達に伴って，母親の困難感と対処は変化しており，そ
の変化の仕方に特徴があった。
　出生直後の診断によるショックや病状に関わる不安が
強い時期は，家族や親しい友人などに励まされたり，医
療者から説明を受けたりする対処が示されていた。母親
の行った対処は多くはなく，出産後であり身体的疲労や
付き添いなどによる時間的制限などが影響していたと考
えられた。
　出生後の入院中は個室にいることが多く，子どもも新
生児期で目が離せず哺乳や啼泣時の対応などで部屋から
離れる時間が多く無いため，入院中に他の患児の母親と
知り合う機会は多くなかった。また，母親もまだ障害の
受容過程にあり，積極的に友人を増やす気持ちになって
いないことも考えられる。
　退院後も，患児に感染予防が必要であることや，啼泣
すると具合が悪くなるため，母親と自宅ですごしてい
た。同居していないと祖母も怖がり直接的なサポートは
提供できていなかった。具合が悪いときの対処は，家族
だけでしようとしていた。病状に関しては，心配なこと
は電話でかかりつけの病院に相談していた。
　Glenn術や姑息術が終わった後は，対処の広がりが見
られていた。新生児期の一期的手術の場合は，退院後ま
だ乳児前期でもあり日常生活はまだ大きくは変化しな
い。しかし，Glenn術やBlalock-Taussig術を行った後は，
肺血流が増加し症状が緩和する。それに伴って，乳児後
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期や幼児前期は外遊びなど行動範囲が広がることや食事
や排泄など日々の生活に関係した疑問が多く出る時期で
もある。これらに対して，それまで何でも医療者に電話
などで相談していたが，同じ心疾患の子どもを持つ友人
が増え，ちょっとしたことを電話やメールで聞きあう対
処をするようになっていた。
　また，他にブログの利用や，近くに住む子どもを持つ
友人，きょうだいの友人の親，きょうだいの通う保育所
の保母など相談したり，話を聞いてもらったりという情
緒的サポートが増加していた。祖母が預かってくれるよ
うになった，軽微な病気は家で経過をみたが判断に迷っ
たなど，対処に広がりがみられていた。
３．先天性心疾患を持つ乳幼児と母親への看護
　　援助指針
　先天性心疾患の乳幼児をもつ母親が，困難感に対して
効果的な対処をしていける為の看護援助指針として，①
診断や治療が確定する時期に，疾患を受けとめていける
ように関わる　②姑息術後チアノーゼをもちながら育児
をする時期には，情報提供や相談体制の整備，情緒的サ
ポートの継続　③症状が改善し，日常生活が拡大してい
く時期には，予測的な情報提供とピア・サポートの促し
　④一期的手術を終えて経過観察していく場合には，長
期的見通しも含めた疾患の理解の促し　⑤染色体異常を
合併していく場合は障害受容の過程への援助　⑥出生後
から診断までに期間があった場合は，母親の心理的サ
ポートと具体的な療養行動の相談，が重要であると示唆
された。
Ⅴ．結論
１．先天性心疾患の乳幼児をもつ母親の困難感と対処
は，病状と治療の経過により特徴が異なっていた。
２．症状の改善に伴って，母親の困難感は，病状から日
常生活や成長発達に関することに変化していた。それ
に伴いソーシャル･サポートは家族や医療者中心からピ
ア・サポート，子どもをもつ友人や保育士など他専門職
に広がっていた。
　本研究は，平成18年度千葉大学大学院博士前期過程修
士論文の一部である。
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THE CHANGE OF DIFFICULTY AND COPE THAT MOTHERS OF INFANTS
WITH CONGENITAL HEART DISEASE
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e purpose of this study is to describe the mothers feeling of difficultly and coping with parenting of infants with 
congenital heart disease. Seven mothers were interviewed using semi-structured guideline according to their courses of 
disease a several times. As results, mothers’ difficulty and coping were differ from the characteristics of courses of infants’ 
diseases. 1) In the cases that infants were needed step-by-step operation, mothers feel anxiety for child’s prognosis 
and detachment from her baby right after the birth, and mothers needed to cope using emotional support provided by 
friends and other family members. 2) In the cases that infants were needed unexpected operation immediately after the 
birth, mothers smoothly recoveried from crisis of sudden onset of infants disease, however, but their feeling of anxiety 
for deterioration of infants’ disease were continued after discharge. Nevertheless, mothers didn’t needed to deal with 
those anxiety, because infants’ objective symptoms were improved. 3) In the cases infants have combined chromosomal 
aberration, mothers’ acceptance of infants disability were differ from those of other mothers of children with mere/simple 
chromosomal aberration . 4) In the case that infant was diagnosed after the discharge and spent a period of time at home, 
mother felt guilty and anxiety, and needed supports from other family members and friends.
　　According to the improvement of infants’ symptoms, mothers’ feeling of difficulties were changed from infants 
symptoms to daily living or development. eir social supports expanded form family and professionals to peer support, 
friends and nurses as other professionals.
　　As nursing implications for promoting mothers’ effective coping as follows; 1) support mothers to accept infants’ 
disease, 2) providing information and emotional support during they feel difficult for symptoms strongly, 3) providing 
peer support when infants’ daily activities are increasing, 4) helping to understand infants’ disease in case of one time 
surgery in term of neonate, 5) considering mothers’ stage of acceptance of infants’ congenital disability in the cases of 
chromosomal aberration, 6) importance of establishment of relationship with mothers while providing emotional support.
